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Resumen 


El Síndrome de Asperger es un trastorno del neurodesarrollo que se caracteriza por 
una afectación de la interacción social, los intereses restringidos y comportamientos 
repetitivos, y una alteración leve del lenguaje, no catalogable como un retraso 
significativo. La primera descripción corresponde al Dr. Asperger en 1944 y, desde 
entonces, ha suscitado polémicas por su relación con el autismo descrito inicialmente 
por Kanner en 1943. Aunque se desconocen sus causas, se reconoce que a éstas 
concurren factores genéticos y ambientales. Su prevalencia ha aumentado en los 
últimos años merced a múltiples factores como la mayor conciencia social y un 
incremento en el umbral de diagnóstico. Se destaca una alta comorbilidad con otros 
trastornos mentales y cuadros como ansiedad y depresión. Los/as expertos/as 
recomiendan un tratamiento individualizado,  psicoeducativo, multimodal, 
estructurado y predecible, con empleo de psicofármacos para los síntomas graves o las 
comorbilidades. Los/as pacientes con SA están expuestos a la vulneración de sus 
derechos humanos por discriminación, siendo este motivo de preocupación para 
activistas y organizaciones internacionales. 
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Introducción 


En años recientes el Síndrome de Asperger (SA) ha ganado una posición privilegiada en 
la conciencia pública, merced al importante aumento de los casos diagnosticados 
(entre éstos, muchas figuras famosas y celebridades), el trabajo de activistas y grupos 
afines, y la preocupación de organismos internacionales por la protección de los 
derechos de las personas con SA. En el presente trabajo intentaremos brindar un 
panorama de las principales cuestiones que atañen al SA, para ello comenzaremos con 
un recorrido histórico desde la primera descripción del síndrome aportada por el Dr. 
Asperger hasta nuestros días, teniendo en cuenta su relación, muchas veces 
conflictiva, con el autismo descrito ¡inicialmente por el Dr. Kanner y la 
conceptualización contemporánea de Trastornos del Espectro Autista (TEA). Luego 
abordaremos los principales criterios seguidos para su diagnóstico, los determinantes 
de la evaluación de un posible caso de SA, los factores que inciden en su causa, la 
prevalencia que ostenta en la población, las comorbilidades que lo acompañan y los 
lineamientos que se recomiendan para su tratamiento. Finalmente, reflexionaremos 
sucintamente sobre la situación de estigmatización y discriminación que sufren las 
personas con SA y TEA, y como esto concurre en la vulneración de sus derechos 
humanos. 


Desarrollo histórico 


En 1944 el pediatra austríaco Hans Asperger (1906-1980) publicó un artículo en la 
revista berlinesa Archivos de Psiquiatría y Enfermedades Nerviosas con el título “Los 
psicópatas autistas de la infancia”, en el cual describía el cuadro clínico de cuatro niños 
de entre 6 y 11 años que presentaban comportamientos extraños, una marcada 
alteración en la interacción social y una pobre coordinación motriz, a pesar de poseer 
un nivel de inteligencia y un desarrollo del lenguaje normales. Asperger denomino este 
síndrome como “Psicopatía autística” (Fernández-Jaén [et al.], 2007). 


Cuadros clínicos similares ya habían sido descritos, inicialmente, en 1926 por la 
psiquiatra infantil soviética Grunya Sukhareva (1891-1981) bajo la denominación de 
“Psicopatología autística”; y luego, en 1943 (un año antes que la publicación de 
Asperger) por el psiquiatra infantil austríaco Leo Kanner (1894-1981), quien nombro el 
cuadro como “Autismo infantil”. Si bien las descripciones aportadas por Asperger y 
Kanner presentaban varias similitudes, se diferenciaban respecto del área del lenguaje, 
el cual aparecía más afectado en el cuadro descrito por el segundo. Esta primera 
conceptualización y los aportes posteriores de Kanner tuvieron una amplia repercusión 
internacional y por ello se lo reconoce como el “padre del autismo”. 


En contrapartida, la obra de Asperger (así como la de Sukhareva) quedo relegada de la 
consideración pública y no fue sino hasta la década de 1980 cuando volvió a captar la 
atención de la comunidad científica, en este caso, gracias a la intervención de la 
psiquiatra británica Lorna Wing (1928-2014), quien luego de que su propia hija fuera 
diagnosticada de autismo comenzó a investigar al respecto y descubrió la obra de 


Asperger. Dentro de su amplia labor, tuvo especial repercusión el artículo “El síndrome 
de Asperger: un relato clínico”, publicado en 1981 en la revista británica Psychological 
Medicine, que además introdujo la denominación Síndrome de Asperger (SA) en el 
ámbito académico y social. 


Partiendo del trabajo del pediatra vienés, en 1983 Wing resumió las características 
clásicas de los/as niños/as con SA: “falta de empatía; ingenuidad; poca habilidad para 
hacer amigos; lenguaje pedante o repetitivo; pobre comunicación no verbal; interés 
desmesurado por ciertos tópicos; torpeza motora y mala coordinación” (Artigas, 2000, 
p. 35). 


A partir de esta época, el SA comenzaría a ganar consideración en la conciencia 
pública, no obstante, esta repercusión no quedaría exenta de polémicas ya que se 
desataron debates en torno a la temprana caracterización clínica del SA como un 
trastorno separado del autismo, a pesar de las mencionadas coincidencias que éstos 
mantienen entre sí (Fernández-Jaén [et al.], 2007). 


Esta discusión siguió en alza cuando el SA fue oficialmente incluido en 1994 en la 
cuarta edición del Manual de Diagnóstico y Estadístico de los Trastornos Mentales 
(DSM-IV, siglas en inglés), publicado por la Asociación Americana de Psiquiatría (APA, 
siglas en inglés), una prestigiosa organización médica con sede en EE.UU. pero cuya 
influencia opera a nivel mundial, en colaboración con la otra guía médica de renombre 
e influencia global, la Clasificación Internacional de Enfermedades (CIE), publicada por 
la Organización Mundial de la Salud (OMS). 


El DSM-IV incorporaba el SA dentro de la categoría “Trastornos generalizados del 
desarrollo”, esto es: aquellas alteraciones cualitativas consideradas impropias del nivel 
de desarrollo del sujeto en áreas vinculadas con la interacción social, la comunicación y 
los comportamientos, intereses y actividades estereotipados. Bajo esta 
conceptualización, el SA fue incluido separado explícitamente del Trastorno Autista, así 
como del Trastorno de Rett, el Trastorno Desintegrativo Infantil y el Trastorno 
Generalizado del Desarrollo No Especificado. 


En el DSM-IV, y su edición revisada DSM-IV TR publicada en 2000, se indicaba que el SA 
se caracterizaba por la presencia de dos criterios: “una alteración grave y persistente 
de la interacción social (Criterio A) y el desarrollo de patrones del comportamiento, 
intereses y actividades restrictivas y repetitivos (Criterio B)” (DSM-IV, 1995, p. 79); y la 
ausencia de dos criterios que fueron atribuidos especificamente al trastorno autista: 
“no existen retrasos del lenguaje clínicamente significativos [...] (Criterio D). Además, 
no se observan retrasos clínicamente significativos del desarrollo cognoscitivo |[...] 
(Criterio E)” (Ibíd., pp. 79-80). 


Durante casi dos décadas se mantuvo esta definición del SA y en la conciencia social 
siguió creciendo su trascendencia, situación que condujo a que la OMS decretara el 
2006 como el Año Internacional del Síndrome de Asperger con motivo del 
cumplimiento del centenario del nacimiento del Dr. Asperger, y que estableciera, a 
partir de 2007, el 18 de febrero, día de su nacimiento, como el Día Internacional del 
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Síndrome de Asperger con el fin de difundir y concientizar a la población acerca del 
síndrome (CVPS, 2015). 


La publicación del DSM-V en 2013 implico un cambio significativo en la concepción de 
los trastornos mentales, puntualmente, respecto de los cuadros clínicos vinculados con 
el desarrollo en la primera infancia, en tanto la categoría “Trastornos Generalizados 
del Desarrollo” (TGD), tal como la introducía el DSM-IV, fue reemplazada por los 
“Trastornos del Neurodesarrollo” (TDN), esto es, con un giro conceptual importante 
pues, en tanto los TGD especificaban una variedad de trastornos individuales y bien 
diferenciados, los TDN indicaban un grupo de afecciones que, por un lado, suelen ser 
frecuentemente recurrentes (los/as niños/as con un diagnóstico de autismo por lo 
general también presentaban una discapacidad intelectual), y por otro, se incluían 
“síntomas por exceso además de los debidos al déficit y al retraso en el alcance de los 
hitos esperados” (DSM-V, 2014, p. 31). 


En congruencia con esta nueva definición, se consolido la categoría “Trastornos del 
Espectro Autista” (TEA) (la cual había sido propuesta por varios/as especialistas desde 
décadas atrás, entre éstos/as, la mencionada Lorna Wing) como forma de aceptación 
de la gran variabilidad de las manifestaciones del autismo de acuerdo con múltiples 
factores (como el nivel de desarrollo y la edad cronológica) de cada paciente. De este 
modo, hasta la actualidad se mantiene la consideración del autismo como un 
“continuo” al que concurren fluctuantes grados de afectación en distintas áreas del 
desarrollo. 


Las principales características del TEA, en adelante, abarcarían dos criterios concretos: 
“el deterioro persistente de la comunicación social recíproca y la interacción social 
(Criterio A), y los patrones de conducta, intereses o actividades restrictivos y 
repetitivos (Criterio B)” (Ibíd., p. 53). 


Asimismo, con la intención del enriquecimiento del diagnóstico, se introdujo el 
término “especificador de gravedad” (por ejemplo: con o sin deterioro intelectual; con 
o sin déficit del lenguaje; edad de inicio de la preocupación; con o sin asociación a una 
afección médica/genética; etc.), el cual procuraba individualizar el diagnóstico de cada 
paciente con una descripción sintomatológica más detallada y, a la vez, trazar el curso 
clínico de su historia médica. 


La adopción del concepto de TEA tuvo dos consecuencias fundamentales: primero, la 
utilización de criterios de diagnóstico generales más la adición de especificadores 
relacionados desemboco en el establecimiento de tres “niveles de gravedad” dentro 
del TEA en función de la significatividad clínica de las deficiencias en el funcionamiento 
social u ocupacional, o en otras áreas de actividad, a saber: Grado 1 “Necesidad de 
ayuda”; Grado 2 “Necesidad notable de ayuda”; y Grado 3 “Necesidad muy notable de 
ayuda”. 


Cada grado de gravedad remitía directamente a un grado de intervención terapéutica 
equivalente y, también, asumía la posibilidad de que se pudiera ascender o descender 
dentro de esta escala. 


Segundo, la consolidación del concepto de “espectro”, implicaba la inclusión en su 
seno de aquellas afecciones que en versiones anteriores del manual aparecían como 
trastornos específicos y no relacionados entre sí, y, virtualmente, significó su 
desaparición de la práctica psiquiátrica. 


“El trastorno del espectro autista incluye trastornos previamente llamados autismo de 
la primera infancia, autismo infantil, autismo de Kanner, autismo de alto 
funcionamiento, autismo atípico, trastorno generalizado del desarrollo no 
especificado, trastorno desintegrativo de la infancia y trastorno de Asperger.” (Ibíd.) 


Respecto de esta recategorización, en el DSM-V se indicaba explícitamente como 
debería diagnosticarse con el uso de los criterios generales y especificadores a aquellas 
personas que antes podían encuadrarse como pacientes con SA. 


“ 


. muchos individuos previamente diagnosticados de trastorno de Asperger ahora 
recibirían un diagnóstico de trastorno del espectro autista sin deterioro intelectual ni 
del lenguaje.” (Ibíd., p. 32) 


La publicación del DSM-V produjo una revolución dentro del campo del autismo, tanto 
en los recintos académicos como en la práctica médica y en el ámbito social. 
Puntualmente, supuso el final del SA como un trastorno específico, además de la 
resolución de aquel debate suscitado acerca de la disociación entre autismo y SA, 
resultando de manera perjudicial para este último al ser conceptualmente digerido por 
el primero. 


Dicho esto, y a pesar de la gran influencia y/o presión que ejercen la APA y la OMS en 
la comunidad médico-científica internacional, el SA continúa teniendo entidad como 
una afección mental específica en muchos países y también goza de amplia 
popularidad entre la población, en parte, debido al trabajo de diferentes 
organizaciones y fundaciones vinculadas con el SA en los medios de comunicación y las 
redes sociales, pero sobretodo porque, tras el recorrido de tantos años, resulta un 
componente fundamental de la identidad de muchas personas en el mundo (Vargas 
Párraga [et al.], 2019). 


En consonancia, en varios círculos académicos también se cristalizo una posición 
conciliadora que vincula el TEA y el SA en lugar de propiciar su separación y exclusión 
mutua; de este modo, ambos conservan su concepción original y se organizan de 
manera jerárquica pero no excluyente ni limitante, asumiendo que el SA se revela 
como una afección específica que se ubica dentro del amplio rango del TEA; en otras 
palabras, el SA se considera un punto de detención en el continuo del TEA (Pérez- 
Martínez, 2014); situación en que también recayeron el autismo clásico de Kanner y el 
autismo de alta funcionalidad, aunque estos últimos han quedado mayormente en 
desuso. En adelante, en este trabajo adoptaremos esta posición constructiva respecto 
de la relación SA/TEA. 


Por otra parte, en años recientes también se desarrolló una concepción novedosa en el 
campo de la psiquiatría aún más amplia que, por definición, abarcaría tanto al TEA (y 


por ende al SA) como a otros trastornos mentales, y supondría un cambio de 
paradigma dentro de las ciencias de la salud, la neurodiversidad. 


“El concepto de neurodiversidad ha despertado interés y se ha posicionado dentro de 
la comunidad científica en muchos casos como reemplazo del concepto de 
discapacidad, pero principalmente entendiendo que los seres humanos podemos tener 
tanto comportamientos típicos, como habilidades extraordinarias o dificultades 
importantes en algunas áreas del desarrollo, sean sensoriales, de comunicación, o 
socioemocionales.” (Jelonche, 2018, p. 1) 


La neurodiversidad, también denominada neurodivergencia, se equipararía al concepto 
de biodiversidad aplicado a la naturaleza, y propicia una perspectiva holística que 
considera a los/as seres humanos como dotados con una ingente variedad de 
capacidades y limitaciones, atribuidas éstas a la interrelación entre múltiples factores 
individuales y estructurales; de esta manera, el surgimiento de personas con mayores 
o menores dotaciones, más o menos disfuncionales, mejor o peor preparadas, sólo 
representarían pequeñas especificidades dentro del amplio rango de posibilidades que 
propone la neurodiversidad humana. 


Dentro de esta nueva perspectiva subyace, según sus promotores/as, un objetivo 
sociopolítico: desmitificar las nociones arraigadas en la cultura de lo “normal” y lo 
“anormal”, pero más puntualmente de la enfermedad y la discapacidad como carencia 
y/o déficit en vista del estigma y de las consecuencias que imponen sobre las personas 
incluidas en estas categorías. Dicho de otro modo, la adhesión al paradigma de la 
neurodiversidad propone el enfoque en las capacidades y no en las carencias de las 
personas, impele a la no utilización de “etiquetas” como discapacidad o trastorno en 
tanto que éstas también poseen capacidades, aptitudes y habilidades (muchas veces 
extraordinarias), pero dichas posibilidades quedan fuera de foco frente a aquellas 
denominaciones que conllevan históricamente una fuerte carga peyorativa (Fernández 
Vera, 2018). 


Respecto de nuestro objeto de estudio, la perspectiva de la neurodiversidad fue 
impulsada hacia mediados de la década del 2000 por activistas y organizaciones en pro 
de los derechos de las personas con TEA y SA para alivianar la carga que implica recibir 
el diagnóstico, so pesar de las propias consecuencias que impone cada afección. Por 
consiguiente, desde esta postura se argumenta que “el autismo, simplificando en esta 
palabra a las diversas variantes del complejo espectro autista, no es una enfermedad, 
sino una condición de la neurodiversidad” (Jelonche, op. cit., p. 3). 


De nuevo, la apelación a la neurodivergencia ha suscitado diferentes polémicas, por un 
lado, en referencia a su validez científica de por sí y en relación con el TEA y el SA; y 
por otro, dentro de la comunidad diagnosticada con espectro autista y las 
organizaciones que luchan por sus derechos, llevando a posturas encontradas acerca 
de ciertos tópicos, como por ejemplo, la continuidad de las investigaciones sobre el 
origen genético del autismo, ya que para unos sectores denominados “radicales”, al no 
tratarse de una enfermedad, no corresponde seguir con los estudios en la búsqueda de 


una “cura”; en tanto que para otros sectores (aquellos vinculados con el cuidado de los 
casos severos) resulta fundamental continuar invirtiendo en investigación para hallar 
nuevas formas de tratamiento de los síntomas más graves del padecimiento (Roberts 
[et al.], 2008). 


Amén de estas disputas, en lo que concuerdan todos los sectores estriba en que la 
adhesión a la perspectiva de la neurodiversidad implica una decisión consciente y 
afirmativa en pos de cambiar las condiciones de vida de las personas con autismo. 


Como colofón de este recorrido, conviene mencionar que recientemente surgieron 
varias investigaciones relacionadas con el SA pero cuyas fuentes ya no proceden del 
ámbito científico, sino que provienen de la revisión de la vida privada del propio Dr. 
Asperger, y lo vinculan directamente con el régimen nazi durante los primeros años de 
su carrera. En concreto, varios/as investigadores/as recopilaron documentos e 
informes elaborados por el Dr. Asperger durante el período de anexión de Austria al 
Tercer Reich alemán (1938-1945) y, en base a éstos, intentan desmitificar la imagen 
benevolente del pediatra como defensor de la niñez desvalida, para mostrarlo como 
parte activa y convencida del amplio programa de exterminio de la denominada 
“infancia degenerada” que operaba en las instituciones mentales de Viena por 
aquellos años, justamente, años en los que Asperger realizó las investigaciones acerca 
del síndrome que aún lleva su nombre (Czech, 2019; Sheffer, 2019). 


La gravedad de estas acusaciones, en su momento, generó gran revuelo en los medios 
de comunicación especializados y profanos pero, aún en la actualidad, no han mellado 
en la vigencia y estimación del SA. 


Diagnóstico 


De acuerdo con los trabajos realizados por Lorna Wing en base a la obra original del Dr. 
Asperger y los aportes incluidos en el DSM-IV, y aún las consideraciones asociadas que 
se exponen en el DSM-V, se pueden agrupar los síntomas del SA en tres grandes áreas 
del desarrollo infantil que, empero, prosiguen su curso hasta la vida adulta con 
distintos grados de afectación en función de las estrategias de compensación 
empleadas por cada paciente. 


e Interacción social, que se manifiesta por: a) una alteración de los 
comportamientos no verbales (como falta de contacto visual o de expresividad 
facial); b) una alteración en la capacidad para relacionarse con personas de su 
edad; c) una alteración en la reciprocidad social o emocional (déficit de 
empatía). 

e Patrones de comportamiento, intereses y actividades restrictivos, repetitivos y 
estereotipados, que se indica por: a) una preocupación absorbente por 
actividades e intereses poco comunes; b) una adhesión poco menos que 
inflexible a rutinas o rituales específicos; c) unos manierismos o tics corporales 
estereotipados y repetitivos. 


e Lenguaje, si bien no catalogable como un retraso general significativo, que se 
manifiesta por: a) una alteración en el área pragmática (dificultades en la 
utilización del lenguaje en relación al contexto social); b) una alteración en el 
área semántica (dificultades en el reconocimiento de metáforas o los múltiples 
significados de algunas palabras); c) una alteración en el área prosódica 
(utilización del habla con un tono, ritmo o acento inusuales). 


En contrapartida, se descarta la presencia de un retraso significativo en el desarrollo 
cognitivo y se considera la presencia de un nivel de inteligencia promedio o alto. 


Respecto de la aparición de los síntomas del SA, estos frecuentemente se reconocen 
dentro de los primeros 5 años de vida (Vargas Párraga [et al.], 2019), en tanto que en 
el DSM-V se especifica que los síntomas de TEA se evidencian, por lo general, durante 
el segundo año de vida (12 a 24 meses) aunque, en los casos más severos, pueden 
manifestarse antes del año de vida (DSM-V, 2014). 


Evaluación 


Entre los círculos especializados se indica que la evaluación de los posibles casos debe 
abarcar tres aspectos interrelacionados, en tanto debe ser multidisciplinaria, extensiva 
y temprana. 


e Multidisciplinaria porque debe cubrir características psicológicas, fisiológicas y 
aún educativas. Para ello, la entrevista continúa siendo el instrumento más 
idóneo para recabar información. 


“El interrogatorio deberá profundizar en habilidades sociales y emocionales, 
comportamientos y relaciones, rituales, intereses especiales, desarrollo motor y 
dificultades motrices, funcionamiento sensorial, discapacidad, etc.” (Fernández-Jaén 
[et al.], op. cit., p. S54) 


Con el fin de coadyuvar durante este proceso se han desarrollado distintos 
instrumentos estandarizados (como los cuestionarios ASDI o ADI-R), los cuales pueden 
facilitar al/a la especialista la estructuración de los datos. 


Por otra parte, se requiere de una evaluación neurológica no sólo para agudizar el 
diagnóstico de SA sino, sobretodo, para descartar otras posibles afecciones (que 
pueden ser concurrentes) o, inclusive, detectar posibles daños internos como producto 
de diferentes circunstancias (accidentes, negligencia, etc.). 


“El exámen neurológico completo es obligado; dentro de este exámen pueden 
anotarse ciertos aspectos cognitivos: habilidad motora, fijación ocular, pragmática y 
prosodia del lenguaje...” (Ibíd.) 


Respecto del componente educativo, si bien el SA se manifiesta desde los primeros 
años de vida, puede pasar desapercibido dentro del entorno familiar directo y, más 
tarde, eclosionar con fuerza durante el ingreso en la escuela, período en el cual 


comienzan a incrementarse las exigencias académicas y de interacción social. Por ello 
resulta importante que los/as docentes y demás miembros del plantel educativo 
cuenten con la experiencia y herramientas necesarias para asistir en la detección y 
atención de posibles casos de SA entre los/as estudiantes. 


e Extensiva porque debe incluir la evaluación del/la paciente y también la 
colaboración de su entorno directo, familia y escuela, fundamentalmente. Al 
respecto, distintos instrumentos estandarizados (como los cuestionarios ASSQ, 
KADI o CHAT) pueden ser completados de manera sencilla por familiares, 
tutores/as y docentes para colectar información. 


Asimismo, la evaluación debe ser amplia en el tiempo por cuanto la historia clínica y 
los datos biográficos (brindados por el/la propio/a paciente o su entorno) pueden ser 
importantes para delinear un diagnóstico preciso. 


e Temprana porque una intervención rápida y adecuada puede conllevar a una 
mejoría significativa de algunos síntomas del SA (como la comunicación social) 
y, así, aumentar la calidad de vida presente y futura del/la paciente. 


Está comprobado que el SA no es un trastorno degenerativo y que, en condiciones 
contextuales típicas, los síntomas suelen diluirse con el paso del tiempo por causa del 
empleo de distintas estrategias de ajuste y compensación por parte del/la paciente, 
aunque éstos no desaparecen y continúan presentes el resto de la vida. Este proceso 
de “enmascaramiento” de los síntomas no solo dificulta el arribo a un diagnóstico 
concreto y posterior intervención, sino que además no resulta gratuito. 


“En general, individuos con un nivel menor de deterioro pueden ser más capaces de 
funcionar independientemente. Sin embargo, incluso estos individuos pueden seguir 
siendo socialmente ingenuos y vulnerables, pueden tener dificultades para organizar 
las exigencias prácticas sin ayuda y pueden tener tendencia a la ansiedad y a la 
depresión. Muchos adultos describen que utilizan estrategias de compensación y 
afrontamiento para esconder sus dificultades en público, pero sufren el estrés y el 
esfuerzo de mantener una fachada social aceptable.” (DSM-V, op. cit., p. 56) 


Como consecuencia de esta situación, muchas personas pueden realizar una consulta 
tardía y recibir su primer diagnóstico en la edad adulta. 


Causas 


En la actualidad aún se desconocen el origen y las causas del SA, si bien diversos 
estudios científicos demostraron que se conjugan en su constitución tanto factores 
genéticos como ambientales. 


Respecto de los indicadores ambientales, las investigaciones demuestran que “hasta el 
60% de los niños con SA presentan factores remarcables en el período neonatal” 
(Fernández-Jaén [et al.], op. cit., p. S53); entre éstos, pueden mencionarse el bajo peso 
al nacer, la edad avanzada de padres y madres, o la exposición a sustancias peligrosas. 
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Acerca de este último punto, la OMS ha redoblado esfuerzos por probar, tanto para los 
casos de SA como de TEA, que las vacunas contra el sarampión, la rubéola y similares 
que figuran como obligatorias en los calendarios de vacunación de muchos países, no 
representan un factor de riesgo ni son causa u origen de dichos trastornos, tal como 
habían afirmado algunas investigaciones recientes que lograron una importante 
repercusión entre los medios de comunicación y el público general; sobretodo la 
institución ha sostenido que “los estudios anteriores que señalaban una relación causal 
[entre vacunas y SA o TEA] estaban plagados de errores metodológicos” (OMS, 2022) y 
no representaban la realidad verificada con evidencia científica. 


Los factores genéticos resultan clave según la mayoría de los estudios por cuanto la 
heredabilidad del TEA alcanza valores que oscilan entre el 37% y el 90% (DSM-V, 2014). 
En la práctica clínica, resulta muy común que las consultas por los/as hijos/as 
concluyan con el diagnóstico de éstos/as y también de su padre y/o madre, por lo que 
se resuelve como obvia la presencia de alguna particularidad y/o mutación genética en 
el linaje familiar, no obstante, aunque el TEA pueda estar “asociado a una mutación 
genética conocida, ésta no parece ser completamente penetrante” (Ibíd.). 


También en los últimos años han surgido varias teorías afincadas en aspectos 
neurocognitivos y fisiológicos que pretenden dar cuenta de las causas del SA, aunque 
por el momento ninguna ha dado respuesta a la problemática nuclear, sino sólo 
soluciones parciales y aún con cierta polémica por sus implicancias. Entre estos aportes 
se cuentan la Teoría de la Mente, la Disfunción Ejecutiva, la Teoría del Cerebro 
Masculino y la Disfunción de la Modulación Sensorial (Artigas, 2000). 


Prevalencia 


Según cifras oficiales de la OMS, aunque advierte que éstas pueden variar de acuerdo 
con cada país y sus condicionantes propios, se estima que, a nivel mundial, 1 de cada 
100 niños/as tiene un TEA (OMS, 2022). Asimismo, en 2021 el Centro de Control y 
Prevención de Enfermedades (CDC, siglas en inglés) de los EE.UU., el principal órgano 
del gobierno federal encargado de la investigación, control y prevención de las 
enfermedades y brotes epidémicos, reveló un estudio que indicaba que 1 de cada 44 
niños/as en edad escolar tenía un TEA (Infobae, 2022). Por su parte, en el DSM-V se 
estimaba que, tanto en EE.UU, como en otros países, el 1% de la población tenía un 
TEA, siendo esta cifra similar en infantes y adultos (DSM-V, 2014). 


Respecto del SA, las estadísticas resultan más escasas, empero, diversos estudios 
advertían que 2,6 a 4,8 de cada 1000 niños/as tenía SA, con una frecuencia superior de 
3 a 5 veces en niños que en niñas (Fernández-Jaén [et al.], 2007). 


Estas cifras se encuentran condicionadas a los distintos criterios de diagnóstico (tema 
sujeto a debate, como destacamos previamente) y, en directa relación, todavía los/as 
expertos/as no llegan a una conclusión clara respecto del importante incremento de 
estas cifras, que bien podría deberse a un aumento en la conciencia social de estos 
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trastornos, la citada ampliación en los umbrales de diagnóstico, la utilización de 
distintas metodologías de investigación o un auténtico aumento de los casos 
(denominado como “epidemia” por ciertas fuentes) a nivel global. 


Comorbilidad 


Desde la aparición formal del SA, los estudios demostraron que la frecuencia de 
comorbilidad resulta elevada; en algunos informes se mencionaba que “según las 
edades, un 50-70% de las personas con TEA presentan asociados otros retrasos en el 
desarrollo, comorbilidades con problemas de salud mental o problemas de conducta” 
(Hervás-Rueda, 2018). 


Por lo general el SA no se vincula con un deterioro intelectual significativo, empero, la 
cantidad de afecciones relacionadas puede ser mayor dado que los/as niños/as con SA 
tienen “un riesgo elevado de presentar trastornos por déficit de atención con 
hiperactividad, tics, depresión, trastorno obsesivo-compulsivo o trastorno por 
ansiedad generalizada” (Fernández- Jaén [et al.], op. cit., p. $53). 


Las problemáticas de origen fisiológico como la epilepsia, las dificultades para dormir y 
el estreñimiento, suelen manifestarse frecuentemente junto con el SA. 


Además, los comportamientos estereotipados y la inflexibilidad de ciertas rutinas 
características del SA, pueden conducir al desarrollo de otras enfermedades crónicas 
no transmisibles (como la diabetes o las afecciones cardiovasculares) debido a factores 
de riesgo como el sedentarismo, la inactividad física o una dieta desbalanceada en 
vista de la imposibilidad de ingesta directa de ciertos alimentos por cuestiones como 
su aspecto, forma o textura. 


Tratamiento 


Las intervenciones psicosociales tempranas basadas en evidencias demostraron su 
eficacia en el mejoramiento de la calidad de vida de los/as pacientes con SA y sus 
familias. Al respecto, la Academia Americana de Psiquiatría Infantil y del Adolescente 
(AACAP, siglas en inglés) difundió un documento con las principales recomendaciones 
terapéuticas que deben seguirse con los/as pacientes con TEA (Bonilla-Chaskel, 2017). 


e El modelo terapéutico debe ser individualizado, psicoeducativo, multimodal, 
estructurado y predecible, con un relevamiento continúo de los factores 
contextuales y conductuales del/la paciente. 

e Debe mantenerse un seguimiento médico-clínico activo y de largo plazo en 
consideración de las diferentes etapas vitales del/la paciente y sus 
consecuentes requerimientos específicos (las características de los/as niños/as 
pequeños/as difieren de aquellas de los/as niños/as en edad escolar y aún más 
de los/as adolescentes). 
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e La farmacoterapia puede ser empleada ante la manifestación de un síntoma 
objetivo específico (como autolesiones, agresión física, rabietas graves) o una 
condición comórbida (como ansiedad, depresión, trastorno del sueño, 
epilepsia). 


“Médicamente no existe un fármaco específico para ningún trastorno generalizado del 
desarrollo, pero más del 50% de los casos se van a beneficiar de diferentes 
psicofármacos a la hora de aliviar síntomas muy específicos.” (Fernández-Jaén [et al.], 
op. cit., p. S54) 


e Los tratamientos alternativos y/o complementarios deben analizarse con 
cuidado entre especialista y familia, teniendo en cuenta principalmente evitar 
riesgos para el/la paciente y, aún, para los/as padres, madres y cuidadores/as 
que, en su afán por hallar alguna respuesta, pueden sufrir alteraciones 
psicosociales o dilapidar sus recursos económicos. 


Por sobretodo, el objetivo fundamental del tratamiento debe ser siempre el 
mejoramiento de la calidad de vida del/la paciente y su familia. 


Además, se destaca la importancia de la capacitación adecuada del personal médico y 
educativo vinculado con el/la paciente, en aras de contribuir mediante el uso de 
distintas estrategias de inclusión (conductuales, comunicativas, afectivas) al desarrollo 
positivo del tratamiento. 


Por otra parte, el avance de las Tecnologías de la Información en la sociedad permite 
que se pongan a disposición de padres, madres y cuidadores/as variadas herramientas 
e información (como grupos en redes sociales, páginas Web, auto test en línea) que 
pueden ayudar en la detección temprana del SA, tal el caso de la aplicación de salud 
“Sigamos el Desarrollo”, disponible de manera gratuita para la plataforma Android y 
que cuenta con el aval del CDC, la cual “permite saber si un hijo o hija presenta alguna 
señal de alerta. Además, la app te da recomendaciones de cómo estimular distintas 
áreas del desarrollo a través de juegos y actividades” (Infobae, 2022). 


Vale la aclaración de que estas opciones que disponen las nuevas tecnologías no 
reemplazan la consulta con los/as especialistas, pero pueden asistir a las familias en 
sus decisiones. 


Derechos humanos 


Desde una perspectiva de derechos humanos, los principales organismos 
internacionales se manifestaron en torno a la problemática de las personas con SA y 
TEA a través de la aprobación de declaraciones y tratados, muchos de estos 
vinculantes para los países signatarios. 


Estos documentos toman como punto de partida el que, si bien se reconoce que todas 
las personas tienen derecho al disfrute del más alto nivel posible de salud física y 
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mental, la población con SA y TEA continuamente padece la afectación de estos 
derechos consagrados a nivel internacional. 


“Las personas con autismo a menudo son objeto de estigmatización y discriminación, 
que incluye la privación injusta de atención de salud, educación y oportunidades para 
participar en sus comunidades.” (OMS, 2022) 


Al respecto, las cifras indican que los/as niños/as con SA y TEA tienen un riesgo mayor 
de sufrir acoso escolar de “entre 2 y 4 veces que quienes no tienen necesidades 
educativas especiales” (Hernández Rodríguez, 2017, p. 37). Específicamente, varios 
estudios dan cuenta de este grave panorama ya que “el 90% de los niños y jóvenes con 
este trastorno [...] han padecido maltrato psicológico, físico y/o social, lo que les 
convierte en un colectivo muy vulnerable” (Little, 2002. Citado por Sánchez Pedroche, 
2019, p. 607). 


Por su parte, dadas las características del SA, muchas de estas violencias continúan a lo 
largo de la vida adulta y privan a los/as pacientes de una participación independiente y 
activa en su comunidad, puesto que, por caso, según datos aportados por el Servicio de 
Información sobre Discapacidad (SID), sólo en España, las personas con SA y TEA 
"afrontan un paro [desempleo] estimado de entre el 77% y 90%" (SID, 2022). Incluso, 
esta situación empeoró con el establecimiento de la pandemia por COVID-19, según 
informa la Organización de Naciones Unidas (ONU). 


“De acuerdo con la ONU, la pandemia agudizo las prácticas discriminatorias a las que 
se han enfrentado durante años las personas con TEA en el sector laboral, y que se 
reflejan en entornos de trabajo que suponen grandes dificultades para ellas.” 
(Montesinos, 2021) 


Ante esta situación, en mayo de 2014, durante la 672 Asamblea Mundial de la Salud, la 
OMS emitió la resolución “Medidas integrales y coordinadas para gestionar los 
trastornos del espectro autista” que insta a los Estados miembro a: 


e “Aumentar el compromiso de los gobiernos con la adopción de medidas que 
mejoren la calidad de vida de las personas con autismo; 

e Proporcionar orientación sobre políticas y planes de acción que aborden el 
autismo en el marco más general de la salud, la salud mental y las 
discapacidades; 

e Contribuir a fortalecer la capacidad de los cuidadores y del personal de salud 
para proporcionar una atención adecuada y eficaz a las personas con autismo y 
promover normas óptimas para su salud y bienestar; y 

e Fomentar los entornos inclusivos y favorables para las personas con autismo y 
otras discapacidades del desarrollo y prestar apoyo a sus cuidadores.” (OMS, 
2022) 


En paralelo, los/as activistas y organizaciones que luchan por los derechos de las 
personas con SA y TEA continúan realizando desde hace décadas distintas marchas, 
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protestas y campañas de concientización con el objetivo de alertar a la sociedad y los 
gobiernos de esta preocupante situación. 


Desde la perspectiva de la neurodivergencia, estos organismos denuncian que los 
derechos humanos de las personas diagnosticadas con SA y TEA se vulneran 
diariamente y exigen una amplia acción política para paliar esta problemática; sólo por 
citar un caso, en 2004 desde la asociación Aspies for Freedom (un grupo de solidaridad 
creado ese mismo año en Gran Bretaña y que para 2007 ya contaba con 20 mil 
miembros) elevo una petición a la ONU para que la comunidad con condición de 
espectro autista fuera reconocida con el estatus de “minoría”. 


Dentro del Derecho Internacional, el concepto de minoría refiere a un colectivo de 
personas que comparten ciertas características y se encuentra en una posición de 
vulnerabilidad frente al resto de la población. En este sentido, la minoría no responde 
puntualmente a una cantidad menor de personas dentro de un territorio determinado 
ya que su número bien puede resultar importante o semejante al del resto de la 
población, sino que alude a las condiciones de dominación y dependencia de este 
colectivo respecto de los demás. 


“Una minoría es vulnerable ante el peligro de desprotección en el que se encuentran 
los miembros del grupo diferenciado frente a discriminaciones que les impiden de 
hecho ser titulares y gozar de sus derechos humanos en igualdad de condiciones que 
las del resto de la población, si mantienen sus diferencias respecto a éste.” (Jelonche, 
op. cit., pp. 4-5) 


Este reconocimiento redundaría en un mayor compromiso de los Estados y las 
instituciones en la realización de acciones y transformaciones concretas en favor de la 
protección y restitución de los derechos de la comunidad con SA y TEA. 


Por lo pronto, la ONU sanciono en 2006 la Convención de los Derechos de las Personas 
con Discapacidad y, especificamente, estableció en 2008 el día 2 de abril como Día 
Mundial de Concienciación sobre el Autismo con el propósito de exponer la necesidad 
de mejorar la calidad de vida de las personas con condición de espectro autista. 
Además, estos propósitos fueron refrendados nuevamente dentro de los objetivos 
demarcados por la Agenda 2030 para el Desarrollo Sostenible, aprobada en septiembre 
de 2015 por la Asamblea General de la ONU, que entro en vigor en enero de 2016 y 
cuenta con una membresía casi universal. 


De manera general, con estas medidas se fortalece la consideración del SA y los TEA 
como problemáticas que atañen a la sociedad entera (no solamente a los individuos) y 
para cuya solución aún resta un largo camino por recorrer y la colaboración de 
todos/as. 
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